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II. HRVATSKI SIMPOZIJ O RIJETKIM BOLESTIMA
Hotel Dubrovnik, Zagreb, 24. 02. 2012.
Rijetke bolesti su posljednjih desetak 
godina istaknute kao va`an javnozdrav-
stveni problem u zemljama Europe, a 
 prema definiciji Europske unije me|u 
njih se ubrajaju bolesti s prevalencijom 
manjom od 5:10 000 osoba. Takvih je bo-
lesti 5000-8000 i zahva}aju 6-8% od 
ukupne populacije, {to zna~i da je me|u 
459 miljuna stanovnika Europe 27-36 mi-
ljuna osoba s rijetkim bolestima.
Procjenjuje se da u Republici Hrvat-
skoj ima oko 250 000 oboljelih od rijetkih 
bolesti. Rije~ je o heterogenoj skupini 
pojedina~no rijetkih stanja od kojih mno-
ga zahva}aju tek nekoliko desetaka obo-
ljelih. Rijetke su bolesti prete`no kroni~-
ne i progresivne, neke su i smrtonosne i 
zna~ajno optere}uju ne samo oboljele ve} 
i njhove obitelji. S obzirom na to da su 
rijetke, ne samo {ira javnost ve} je i vrlo 
malo stru~njaka upoznato s njihovim 
klini~kim tijekom, mogu}nostima dija-
gnostike, lije~enja i prevencije, pa je i 
zdravstvena za{tita ovih bolesnika neza-
dovoljavaju}a.
Premda su me|usobno vrlo razli~ite, 
rijetke bolesti dijele mnoga zajedni~ka 
obilje`ja i s javnozdravstvenog stajali{ta 
trebalo bi im pristupati globalno. Global-
ni pristup zna~i da su obuhva}ene za-
jedni~kom politikom prema znanstvenim 
i biomedicinskim istra`ivanjima etiolo-
gije, dijagnostike i lije~enja, razvoja al-
goritma obrade, poliklini~kog i hospital-
nog pra}enja, te socijalne za{tite i ostva-
rivanja prava oboljelih i njihovih obitelji. 
U tom je smislu nu`no povezivanje 
stru~njaka razli~itih specijalnosti koji su 
uklju~eni u zbrinjavanje ovih bolesnika. 
Ba{ stoga sa `eljom poticanja i organizi-
ranja svih slu`bi uklju~enih u pra}enje i 
lije~enje osoba s rijetkim bolestima u nas, 
2009. godine osnovano je Hrvatsko 
dru{tvo za rijetke bolesti (HDRB) pri 
HLZ-u.
U prosincu 2010. godine, pod pokro-
viteljstvom Dru{tva uspje{no je organizi-
ran I. hrvatski simpozij o rijekim bolesti-
ma na kojem je sudjelovalo vi{e od 100 
sudionika, uklju~uju}i i na{e najpoznatije 
stru~njake za rijetke bolesti. Na I. simpo-
ziju najvi{e se govorilo o va`nosti do-
no{enja Nacionalnog plana za rijetke bo-
lesti.
U organizaciji Hrvatskog dru{tva za 
rijetke bolesti Hrvatskog lije~ni~kog zbo-
ra, Udruge bolesnika s rijetkim bolestima 
i Udruge oboljelih i lije~enih od malignih 
bolesti, a pod pokroviteljstvom ministra 
zdravlja prof. dr. sc. R a j k a  O s t o j i -
} a,  u Zagrebu je 24. velja~e 2012., odr-
`an II. hrvatski simpozij o rijetkim bole-
stima.
U radu simpozija aktivno je sudjelo-
valo vi{e od 180 stru~njaka iz Hrvatske i 
inozemstva. Veliko zanimanje koje su 
 pokazali sudionici govori o va`nosti dalj-
njeg sustavnog rje{avanja problema obo-
ljelih od rijetkih bolesti stvaranjem Na-
cionalnog programa, koji bi u okviru eu-
ropske suradnje i koordinacije osigurao 
odgovaraju}u zdravstvenu za{titu ove 
skupine bolesnika.
Ovim pozivamo sve pedijatre zainte-
resirane za dijagnostiku i lije~enje rijet-
kih bolesti da se u~lane u Hrvatsko dru-
{tvo za rijetke bolesti HLZ-a tako da svoj 
interes prijave tajnici dru{tva dr. sc. 
 K a t j i  D u m i }  K u b a t  na e-mail: 
rijetke.bolesti.hlzºgmail.com. Za u~la-
njenje se ne prikuplja upisnina.
U ovom broju Paediatrae Croaticae 
donosimo in extenso odabrane radove koji 
su prikazani na II. hrvatskom simpoziju o 
rijetkim bolestima sa `eljom da i na taj 
na~in obilje`imo dan rijetkih bolesti, 28. 
velja~e 2013.
U ime organizacijskog odbora
II. hrvatskog simpozija o rijetkim bolestima
dr. sc. Katja Dumi} Kubat, dr. med.
tajnica Hrvatskog dru{tva za rijetke bolesti
